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UM ESTUDO SOBRE A SINDROME DE KLINEFELTER E A
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“Ha diferengas e ha igualdades — nem tudo deve ser igual, assim
como nem tudo deve ser diferente.”
(Mantoan, 2015)
RESUMO

Este trabalho visa apresentar o acompanhamento de um estudante do Ensino Fundamental | que possui
a sindrome de Klinefelter, realizado no programa de residéncia educacional no ano de 2022, em uma
escola da rede SESI-SP. A sindrome de Klinefelter afeta apenas os homens e trata-se de uma mutacao
cromossdmica, a qual o proprio apresenta dois cromossomos sexuais X e um cromossomo Y (XXY),
diferente do habitual um cromossomo X e um cromossomo Y (XY). Dentre os muitos sintomas
observados, os mais desafiadores na comunidade escolar eram o atraso no desenvolvimento cognitivo,
psicomotor e a dificuldade na fala. Este estudo apresenta a importancia dos estimulos adequados,
sobretudo em fase de alfabetizacéo do referido estudante, pois foi perceptivel a melhora do seu processo
de aprendizagem e de socializacdo. Esta pesquisa mantém todos os dados do aluno em sigilo e pauta-se
no caso apenas como um agente motivador da pesquisa tedrica, a qual se baseia nos seguintes autores:
Siqueira (2019), Soares; Araujo (2023) e Da Silva et al. (2023). O objetivo do trabalho € discorrer sobre
a importancia da educacdo inclusiva e a producdo de mais estudos sobre essa e outras sindromes raras
para que os estudantes contemplem de forma plena o ensino basico.

Palavras-chave: Sindrome de Klinefelter; Educacéo inclusiva; Residéncia pedagogica.

ABSTRACT

This work aims to present the learning process of an Elementary School student who has Klinefelter
syndrome. The monitoring was carried out in Educational Residency Program in 2022, at a school from
SESI-SP education network. Klinefelter syndrome only affects men and is a chromosomal mutation,
which has two X sex chromosomes and one Y chromosome (XXY), different from the usual one X
chromosome and one Y chromosome (XY). Among the many symptoms observed, the most challenging
in the school community were delays in cognitive and psychomotor development and dysarthria. This
study presents the importance of adequate stimuli, especially during the student's literacy phase, as the
improvement in their learning and socialization process was noticeable. This research keeps all student
data confidential and, in this case, is only guided as a motivating agent for theoretical research, which
is based on the following authors: Siqueira (2019), Soares; Aradjo (2023) and Da Silva et al. (2023).
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The objective of the work is to discuss the importance of inclusive education, and the implementation
of more surveys on this and other rare syndromes so that students can fully embrace basic education.

Keywords: Klinefelter Syndrome; Inclusive education; Learning process.

INTRODUCAO

A sindrome de Klinefelter, descoberta em 1942 por Harry Fitch Klinefelter, é uma
mutacdo genética que afeta apenas pessoas do sexo masculino. O individuo apresenta um
cromossomo sexual extra, definindo assim a patologia como cariétipo 47, XXY e pode
apresentar mais de um cromossomo X excedente (48, XXXY), (49, XXXXY).

Segundo a Portaria GM/MS n° 199, de 30 de janeiro de 2014, séo doencas raras aquelas
que afetam até 65 pessoas em cada 100.000 individuos. Partindo desse pressuposto, a sindrome
de Klinefelter ndo poderia ser considerada como rara, pois afeta aproximadamente 1 a cada
1000 pessoas, mas por ser pouco conhecida e diagnosticada, é considerada como rara. Grande
parte dos diagndsticos sdo feitos durante a adolescéncia, por se tratar de uma sindrome que afeta
0S Cromossomos sexuais, alguns sintomas sO aparecem nessa época e, em alguns casos, 0
individuo s6 vai descobrir quando adulto, a maioria por suspeitar de infertilidade, um dos
sintomas dessa condicao.

Ha uma série de sintomas que podem prejudicar a pessoa que possui essa sindrome na
sua vida académica, entre elas a pré-disposicdo a diversas doencas, tais como diabetes,
depresséo e ansiedade. Além disso, também o atraso do desenvolvimento psicomotor, cognitivo
e dificuldades na fala.

Pensar em uma escola inclusiva vai muito além de receber alunos com algum tipo de
deficiéncia, seja ela fisica ou intelectual, trata-se de entender a condicdo do estudante e tratar
de atendé-la. Para isso, é preciso ter conhecimento sobre a sindrome, transtorno ou doenga.

Mas como nos educadores podemos ter conhecimento de todas essas patologias que

estdo cada vez mais presentes na escola?

A Rede Brasileira de Incluséo da Pessoa com Deficiéncia (Rede-1n), composta por 20
entidades da sociedade civil que acreditam na inclusdo e lutam por ela, vem manifestar
intenso repudio ao Decreto n® 10.502/2020, publicado em 1° de outubro de 2020, pelo
Governo Federal. Acreditamos que todas as criancas, adolescentes e jovens tém o
direito de conviver em sociedade em equiparagio de condicdes e oportunidades. E
missdo da escola incluir e formar cidaddos que compreendem as diferengas e
respeitam a singularidade humana. (REDE-IN, 2020)
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Esse estudo tem como base a observagdo de um caso na residéncia educacional, porém,

aqui ndo sdo divulgados dados do estudante em questao.

Essa experiéncia serviu como ponto de partida para se pensar no conhecimento acerca
da sindrome de Klinefelter nas escolas e como os sistemas os acolhe, se é que isso acontece.
A base tedrica leva em conta 0s pressupostos de uma pesquisa de artigos realizada no
Google Académico, com curadoria entre os anos de 2019 a 2023, e de autores que se dedicaram

as pesquisas sobre inclusdo, como é caso de Maria Mantoan.

INTEGRACAO OU INCLUSAO? E PAPEL DE QUEM DIFERENCIA-LAS?

E importante lembrar o qudo recente se apresenta a insercio de pessoas com deficiéncia
nas escolas. Soares e Araujo (2003) recordam que esses individuos eram considerados
incapazes, invalidos e defeituosos, e considerados como pessoas apenas em 1981 pela ONU.
Antes disso, eram considerados como aberragdes, indteis ou até castigo divino.

No Brasil, somente na Constituicdo de 1988 sdo citados alguns direitos dos Pcd’s, e
apenas em 2015 temos a criacdo do Estatuto da pessoa com deficiéncia. Portanto, € perceptivel
que a inclusdo de pessoas com alguma divergéncia na sociedade € algo bastante recente (menos
de 50 anos), e isso reflete diretamente nas escolas comuns.

Nos termos de Mantoan,

N&o podemos esquecer que nosso passado recente revela uma historia de exclusdo
escolar das pessoas com deficiéncia. Por muitas décadas, alegando-se incapacidade
dos estudantes com deficiéncia de acompanhar os demais alunos, manteve-se a pratica
de segregacao, reforcada pelo paradigma da normalizagdo. (MANTOAN, 2015, p. 10)

Observando a Tabela 1, mais abaixo reproduzida, fica mais evidente o quéo recente é a
inclusdo escolar, e o quanto é preciso evoluir nesse campo. Apesar da melhora consideravel
entre criangas com deficiéncia analfabetas e idosos com deficiéncia analfabetos, se observarmos
a diferenca de crianca e idosos sem deficiéncia, fica clara uma melhora mais significativa se

comparado com os dois primeiros grupos.

Educacao
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3.1 Taxa de analfabetismo
Pessoas de 10 anos ou mais de
3.1.1 )
idade
3.1.1.1 Com Deficiéncia 24.9 %
3.1.1.2 Sem deficiéncia 5.3 |%
Pessoas de 60 anos ou mais de
3.1.2 )
idade
3.1.21 Com Deficiéncia 30.5|%
3.1.2.2 Sem deficiéncia 15.6 |%

Tabela 1: Dados selecionados da tabela Pessoas com Deficiéncia
e as Desigualdades Sociais. (IBGE, 2019)

Presenciamos nas escolas regulares o conceito de integracdo, e ndo de inclusdo. Se
pesquisarmos o sentido das duas palavras, vamos encontrar significados parecidos, mas quando
se trata de educacéo, elas tém dois pesos totalmente diferentes.

Nas escolas comuns, 0 que vemos ultimamente € a integracdo; ha a matricula de alunos
com deficiéncia nas escolas, mas a escola ndo é adaptada para criar um ambiente adequado para
que possam ser acolhidos e ensinados da melhor forma possivel, e muitas vezes sdo deixados a
mercé, e por isso nao se tem uma incluséo efetiva.

Nesse ponto, esbarramos em outro problema: existe uma grande falta de profissionais
capacitados para lidar com uma escola inclusiva. Afirmar isso ndo significa responsabilizar os
professores pela falta de inclusdo, mas evidenciar que ha uma falha na formacdo académica na
maioria dos profissionais da educacéo.

E bem raro, se ndo inexistente, a implementac&o de unidades curriculares que tratem de
forma abrangente as deficiéncias, sindromes ou transtornos, com o objetivo de trazer subsidios
para que o professor possa oferecer uma educacao plena para todos os alunos, gerando entdo
uma série de insegurancas no docente, que ndo se sente seguro para lidar com esses alunos que
com certeza, em algum periodo da sua trajetdria profissional, estara na sua sala.

Maria Mantoan discorre sobre isso, ao observar que

Depois de tantos anos de implementagéo da inclusdo nas escolas brasileiras, persiste
em professores do ensino regular a ideia de que ndo estdo preparados para ensinar a
todos os alunos. Consideram-se incompetentes para lidar com a diferenca nas salas de
aula, sobretudo quando se trata de ensinar os alunos com deficiéncia, pois seus colegas
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especializados sempre receberam encaminhamentos desses alunos para estudarem em
suas classes e escolas especiais, sendo distinguidos na comunidade escolar pela
capacidade de fazé-los aprender. (MANTOAN, 2015, p. 25)

As escolas também apresentam um papel importante para a garantia de um espaco
inclusivo e um deles é o de oferecer cursos de capacitacdo e formacdo continuada para seus
professores, ja que a maioria dos cursos de graduagdo ndo trata do assunto e, por mais que seja
uma atitude interessante, dificilmente os educadores irdo por conta propria procurar esses
cursos, principalmente se considerarmos a sua longa jornada de trabalho, que muitas vezes se
estende para outros espagos além do prédio espaco escolar.

Outro ponto importante que a propria escola deveria observar € o que ja prevé a lei, no
Decreto N° 7.611/2011%, que prega a necessidade de se aceitar todo e qualquer tipo de aluno,
independente de deficiéncia ou outros fatores. No entanto, isso ndo costuma ocorrer, pois apesar
das escolas se considerarem inclusivas, normalmente entendem que os alunos com deficiéncia
podem ou ndo ser aceitos, 0 que, portanto, configura a instituicdo escolar como preocupada

apenas com a integracéo, e ndo com a inclusdo, como atesta Mantoan:

Na integracdo escolar, nem todos os alunos com deficiéncia cabem nas turmas de
ensino comum, pois h&a uma selecdo prévia dos que estdo aptos a insercao. Para esses
casos, sdo indicados: a individualizacdo dos programas escolares; curriculos
adaptados: avaliacBes especiais; reducao dos objetivos educacionais para compensar
as dificuldades de aprender. Em suma: a escola ndo muda como um todo, mas 0s
alunos tém de mudar para se adaptar as suas exigéncias (MANTOAN, 2015, p.27)

UMA ESCOLA INCLUSIVA. E AGORA?

As criangas gue possuem alguma deficiéncia, sindrome ou transtorno, geralmente tém
que apresentar na escola um laudo médico, especificando a patologia que apresentam. E a partir
desse documento que a instituicdo comeca a tomar providéncias para que haja a inclusdo desse
aluno na escola.

Mas o questionamento que fica é: os professores e a propria escola sé devem tomar
medidas mediante esse laudo?

Tomemos como exemplo uma pessoa com sindrome de Klinefelter — que € a tematica
desse estudo. Normalmente, os sintomas e os diagndsticos se manifestam e sdo propostos na

fase da adolescéncia. Se o professor observa alguma dificuldade, como na capacidade de falar

4 Art. 1° - O dever do Estado com a educacéo das pessoas plblico-alvo da educacio especial sera efetivado de
acordo com as seguintes diretrizes: | - garantia de um sistema educacional inclusivo em todos os niveis, sem
discriminacgdo e com base na igualdade de oportunidades;
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com fluéncia, ele deve esperar o possivel diagndstico para tomar uma atitude ou ja deve
prontamente se mobilizar e criar estratégias para ajudar o seu aluno?

Levando em conta o que o Ministério da Educacdo (MEC) considera como escola
inclusiva®, qualquer crianca independente de sua condigdo deve ter direito a uma educago de
qualidade, portanto, ndo se deve ter todas as estratégias de ensino baseadas em um documento
que alguns alunos nem véo apresentar. E preciso reconhecer que incluir é para todos, assim

como defende Mantoan:

A inclusdo implica uma mudanca de perspectiva educacional, pois ndo atinge apenas
alunos com deficiéncia e os que apresentam dificuldades de aprender, mas todos 0s
demais, para que obtenham sucesso na corrente educativa geral. Os alunos com
deficiéncia constituem uma grande preocupacdo para os educadores inclusivos.
(MANTOAN, 2015, p.28)

Contudo, ndo se deve considerar o laudo como algo dispensavel, pois ele ira auxiliar a
escola a garantir com maior eficiéncia aos alunos seus direitos, como por exemplo, o de ter o
acompanhamento de especialistas.

Levemos em conta novamente um estudante com sindrome de Klinefelter, que apresenta
dificuldade motora, atraso cognitivo e na fala. Para oferecer uma educacdo plena a esse
individuo, é necessario desenvolver um plano conjunto entre professor, familia e os
profissionais multidisciplinares, no caso: pediatra, fonoaudiologo, fisioterapeuta, psiquiatra ou
psicologo clinico. E esse planejamento que leva em conta a interdisciplinaridade, s6 sera
viabilizado a partir do laudo, mesmo considerando que todos os alunos, independentemente de
sua condicdo, deveriam ter acesso a tal tipo de mobilizacéo.

Apesar disso, pode-se avaliar essa situacdo como um bom inicio, ja que pelo menos 0s
gue mais precisam teriam acesso, ou pelo menos, € esperado que o teriam.

Um passo efetivo para nos, portanto, como profissionais da educacdo, seria a docdo do
trabalho em conjunto, envolvendo a escola, os profissionais multidisciplinares e a familia. Uma
boa estratégia a ser seguida levando em conta o caso observado na residéncia, seria considerar
a elaboracéo de um portifélio para acompanhar a evolucdo do aluno em questao, apresentando
nele o laudo (se houver); as estratégias abordadas em sala, quais funcionaram e quais nao
funcionaram; quais os profissionais que acompanham o estudante, dentre outras que irdo

auxiliar no processo de aprendizado desse aluno durante todo o seu percurso escolar — desde a

educacéo infantil até o ensino médio.

® Escola Inclusiva é aquela que garante a qualidade de ensino educacional a cada um de seus alunos, reconhecendo
e respeitando a diversidade e respondendo a cada um de acordo com suas potencialidades e necessidades.
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Sobre a importéncia dessa relagdo entre familia, escola e outros profissionais, Maria
Mantoan observa que

Precisamos ressignificar o papel da escola com professores, pais e comunidades

interessadas e instalar, no seu cotidiano, formas mais solidarias e plurais de

convivéncia. Sao as escolas que tém de mudar e ndo os alunos, para que estes tenham

assegurado o direito de aprender, de estudar nelas! O direito a educacéo é indisponivel
e natural, ndo admitindo barganhas. (MANTOAN, 2015, p.15-16).

CONSIDERACOES FINAIS
Este estudo/pesquisa ndo s6 pode como deve ser continuado. E possivel reafirmar o quéo
recente é a implementacéo de escolas inclusivas no Brasil e que obviamente ha muito ainda a
ser melhorado. Portanto, é essencial que as escolas e os sistemas de ensino continuem a
promover a formacao de professores, a espalhar boas préticas de incluséo e a conscientizagdo
sobre a importancia de uma educacéo inclusiva.

S0 assim poderemos oferecer a todos os alunos, independentemente de sua condicdo, a

educacdo de qualidade a qual todos eles tém direito.
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